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Arsmotet 2021

Arsmotet 2021 skedde via zoom och 56 medlemmar deltog och det fanns en fullmakt. Samtliga
styrelsesammantriden, arbetsgrupper mm har skett digitalt via zoom. P4 grund av halsoskal
limnade en styrelseledamot sin plats i oktober och en styrelseledamot i november pa grund av
byte av jobb.

Styrelseméten 2021

Fram till arsmotet 10 april 2021 hade EDS Riksférbunds styrelse 4 méten. Den nya
torbundsstyrelsen har sedan dess haft 9 protokollférda styrelseméten, samtliga via den digitala
plattformen Zoom. Vid érets slut hade forbundet 1 567 medlemmar och 8 lokalféreningar i 10
regioner.
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EDS Riksférbund har under 2021 fortsatt arbetet i enlighet med var verksamhetsplan.
HUVUDMAL

e att sprida information om EDS/HSD

e att stirka medlemsvard och medlemsengagemang

e att stddja undervisning och kunskapsoverforing gillande EDS/HSD
e att arbeta intressepolitiskt till st6d for alla med EDS/HSD.

DELMAL

e Information/kommunikation

e Medlemsvard

o Kunskapsoverforing/nitverkande
e Intressepolitiskt arbete

¢ Ekonomi/forbundsstyrelse

INFORMATION/KOMMUNIKATION

EDS-nytt

Under 2021 gavs tidningen ut 3 ganger 1 januari, maj och september med olika tema.
Januarinumret handlade om Dysautonomi, majnumret om Barn och Unga och septembernumret A7
leva med EDS /HSD. Redaktionen har bestatt av redaktr Louise Gardemyr, grafisk formgivare
Hannes Bjornmalm, styrelseledamot Annal.ena Karlsson Andrews samt vara skribenter Cecilia
Gyllenberg Bergfast och Mari Larsson. I slutet av aret skedde ett redaktérsbyte da Louise
Gardemyr gick vidare till nya arbetsuppgifter. Ny redaktor fran arsskiftet dr Lina Stolpe.

Den enskilde medlemmen kan vilja i samband med sin medlemsansékan om hen vill ha
tidningen digitalt eller i pappersformat. Familjemedlemmar far endast den digitala tidningen.
Tidningen skickas dven till ca 200 intressenter inom hilso- och sjukvird, politiker m fl.

Nyhetsbrev och hemsidan

Fortlopande information sker till medlemmar via vart nyhetsbrev. Hemsidan uppdateras stindigt
med nyheter och omvirldsbevakning. Arbete pagar med att fa till en “talande webb” ur ett
tillednglighetsperspektiv. Webbansvarig dr var medlem Peter Sandberg,.

Sociala medier

Via Facebook, med ca 4 400 foljare, och Instagram med 6ver 1 000 foljare, ges fortlépande korta
notiser om vad som ér pa gang i férbundet. Samtliga lokalféreningar har egna Facebooksidor och
ansvarar sjilva for dessa. Férbundets YouTube kanal har under aret anvinds for att sinda vara
inspelade webinar som aterfinns pa medlemssidan.
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Det finns dven tva Facebookgrupper som forbundet ansvarar £6r; Vi som har EDS/HSD och
rider” samt "POTS och Ehlers-Danlos syndrom”. Diskussion har férts om att skapa ytterligare
facebook-grupper enbart f6r Riksftérbundets medlemmar. Det kriver viss hantering som vi i
dagsliget inte har resurser for.

Broschyrer/informationsfilm

De framtagna broschyrerna i pappersformat som informerar om “Riksférbundet”, ”Vad ir
EDS/HSD” samt ”Barn och Unga” har tryckts upp i nya upplagor under 2021 da efterfrigan
varit stor. Fler broschyrer i digital form finns tillgangliga pa var hemsida, se bifogad link
https://ehlers-danlos.se/for-diagnosbarare-2/broschyrer/ Arbetet med att ta fram en

informationsfilm kring EDS/HSD har inte genomf6rts men arbetet fortsitter under 2022.

Webbshop

Vira produkter i webbshopen uppskattas av medlemmar. Ny produkt under 2021 var en
regnjacka med var logga pa. All f6rsaljning sker direkt via webbshopen.

MEDLEMSVARD

Kontaktpersoner

Vid érets slut fanns 21 kontaktpersoner férdelade i 13 regioner. Kontaktpersonen har en viktig
roll dd de ibland 4r den férsta kontakten till en ny diagnosbirare eller nagon som soker efter
kunskap. I denna roll dr de inte vardpersonal utan medminniskor med egna erfarenheter. De kan
ha diagnosen sjilva eller vara anhériga till nagon som har det. Kontaktpersonens roll dr ocksa att
informera om férbundets verksamhet. Nytt under 2021 dr att vi har en sdrskild kontaktperson fér
”Ung i EDS”. Vir styrelseledamot Maria Dahlstrom édr samordnare for kontaktpersonsgruppen
och har fortlopande nitverkstriffar f6r 6kad sammanhallning och kompetensutveckling inom
gruppen. Kontaktuppgifter till samtliga kontaktpersoner finns pa var hemsida under ”Kontakt”.
https://chlers-danlos.se/kontakt

Lokalf6éreningar

Glidjande ir att forbundet nu har atta lokalféreningar som verkar i 10 regioner. Vi finns 1 Skane,
Visternorrland, Umea m omnejd, Vistra Goétaland, Virmland, Stockholm, Uppsala samt i
Smaland. Smaland bestar av tre regioner och ar pa vig att delas upp 1 tre lokalféreningar. Pa var
hemsida www.chlers-danlos.se under rubriken lokalt finns uppgifter till samtliga lokalféreningar
och dess styrelse. Fler lokalféreningar dr strategiskt viktigt f6r att kunna paverka politiker, vard
och skola pa det lokala/regionala planet. Dessutom skapar lokalféreningar forutsittningar for
diagnosbirare och anhoériga att moétas och utbyta erfarenheter och skapa samhorighet genom
lokala aktiviteter som exempelvis férelasningar eller fikatraffar. Under aret har detta pa grund av
pandemin mestadels skett digitalt. EDS Riksférbund har bidragit med 50 kronor per medlem till
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lokalféreningar under verksamhetsaret 2021. Du kan ldsa mer om lokalféreningarna i deras
verksamhetsberattelse som skickas ut infor deras drsmoten under mars manad

Medlemmar

Forbundet vixer hela tiden! Vid érsslutet hade vi 1 567 medlemmar att jimfora med aret innan da
vivar 1 254, en 6kning med 313 medlemmar. Vi har under aret aktivt arbetat for att visa pa
virdet av att vara medlem i férbundet. Tillsammans idr vi starkare och kan paverka politiker och
andra beslutsfattare. Via vart medlemsregister sker alla utskick, fragor kring medlemskap mm.
Ansvarig for medlemsregistret 4r var medlem Lisa Ekblom. Under aret har dven Kicki
Soderstrém och Eva Elfving stottat upp arbetet. I slutet av aret férandrade vi véra rutiner vid
ans6kan om medlemskap. Detta innebir att vid medlemsansokan registreras denna direkt in 1
registret och likasa betalningen nir den ar genomford. Detta forfarande innebir mindre
administration och en sikrare hantering vid registrering.

Medlems- och familjetriffar

Under aret blev vi beviljade statsbidrag for viss verksamhet pa funktionshinderomradet fran
Socialstyrelsen f6r medlems- och familjeldger. Pa grund av pandemin och gillande restriktioner
kunde vi inte genomféra nagot sommarliger. Diremot littade restriktionerna under hésten vilket
mojliggjorde ligervistelse under hostlovet. Tva uppskattade liger genomférdes. Ett pa
Valjevikens folkh6gskola, som ligger i Sélvesborg 1 Blekinge och ett pa Mellansel Folkhégskola
som ligger i Ornskoéldsvik i Visternorrland. Genom samarbete med folkhégskolor gavs méjlighet
till samordning och ta del av den kompetens som fanns. Mojligheten till ekonomiskt bidrag fran
SPSM (Specialpedagogiska Skolmyndigheten) var en viktig del for att fa ner kostnaden for vira
medlemmars ligervistelse. Styrelseledamoter fran lokalféreningarna i Skiane och Visternorrland
stillde upp som funktiondrer. Vi samlade totalt ca 60 personer med féreldsare.

Webinat

Totalt har 15 férelisningar i webinarform genomférts under 2021. Antalet dhorare har varierat
med allt fran ett 60-tal till upp mot 300. Samtliga forelidsningar finns inspelade och aterfinns pa
hemsidans medlemssida. Féreldsningarna har ber6rt samsjuklighet, kvinnohilsa, tandhilsa, mag-
och tarmproblem, stress, langvarig smarta, psykologi, kroppskinnedom, trining, andningens
betydelse, att fa vardagen att fungera, barn och unga, samhallets st6d. Forelisningen kring
lingvarig smarta skedde i samarbete med Riksférbundet f6r ME och Fibromyalgiférbundet. En
toreldsning kring langtidssjuka i Covid-19 hade vi tillsammans med Svenska Covidforeningen,
Riksférbundet f6r ME och Fibromyalgiférbundet.

Supportgrupper

Vir populira videotrining har fortsatt under aret med var styrelseledamot Elizabeth Tornland
som instruktor. Varje onsdag kvill med uppehall under sommar och lov har triningsgruppen haft
sin videotraning. Under hésten startade vi dven upp vara supportgrupper. Grupperna triffas en
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gang per manad och har ett bestimt tema som utannonserats pa medlemssidan. Grupperna leds
av olika samtalsledare som Riksférbundet utsett.

KUNSKAPSOVERFORING/NATVERKANDE

Specialistnitverket for EDS/HSD

Specialistnitverket for EDS/HSD ir en viktig del i utvecklingen av att sammanstalla och sprida
kunskap om vara diagnosgrupper. Nitverket triffas digitalt ca en ging per manad och
forbundets ordférande ir representerat i nitverket. Glidjande ar att dntligen finns information
om diagnoserna EDS/HSD pa 1177. Nitverket uppdaterade det Nationella Virdprogrammet
under 2021. SKR har utsett 26 nationella programomriaden (NPO) som leder kunskapsstyrningen
inom sitt respektive omrade och dir olika diagnoser sorteras in. Malet med kunskapsstyrning ar
en mer kunskapsbaserad, jaimlik och resurseffektiv vard av hog kvalitet. En problematik dr att var
diagnosgrupp inte riktigt h6r hemma hos nagon av dem utan ir en sa kallad ”f6rildral6s
diagnos”. Dialog pagir kring vilket NPO var diagnosgrupp ska tillhéra. Detta arbete kommer
intensifieras under 2022, en mindre arbetsgrupp i specialistnitverket har bildats dar vi dr
representerade.

Ehlers-Danlos Society

Sedan 2018 dr EDS Riksforbund samarbetspartners sa kallade Aff#/iates till Ehlers-Danlos Society.
Att vara Affiliate innebir att delta i digitala méten en gang per kvartal med EDS Society
tillsammans med andra representanter fran 6vriga virlden. Pa dessa méten informerar vi vad som
hinder i var organisation och vi far ta del av information fran andra linders organisationer,
strategier utbyts och diskuteras for att forbittra kunskapen om EDS/HSD och for
patientgruppen. Behov identifieras och ny forskning presenteras.

Ehlers-Danlos support UK

Under aret har vi haft kontakt med var motsvarande patientorganisation i England. Bland annat
har denna dialog medfort att vi fatt tillstind att 6versitta de bararkort f6r hEDS, cEDS, vEDs
samt HSD som de tagit fram. I stillet som tidigare plasta in korten med allt det arbete detta
medfort har vi latit trycka korten 1 format som ett visitkort.

ERN reConnet

Under aret startade Europeiska referensnitverket upp en arbetsgrupp for att samla in
patientberittelser kring sillsynta diagnoser av EDS. Vir medlem Lisa Ekblom ar férbundets
representant 1 arbetsgruppen. Manga medlemmar anmilde intresse att vara med i arbetsgruppen
men tyvirr ville projektledaren endast ha en representant fran varje land. Arbetet har kommit i
gang och glidjande har det visat sig att manga medlemmar fran Riksférbundet valt att dela med
sig av sin patientberittelse. En dokumentation av samtliga berittelser kommer framover.

https://reconnet.ern-net.eu
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Vetenskapligt rad

Ett 6nskemal inom forbundet dr att férsoka bygga upp ett ”Vetenskapligt rad” som kan fora
Riksférbundets talan i olika sammanhang. Detta kommer vi arbeta f6r framéver. Tills vidare har
Riksférbundet haft god hjilp av Eric Ronge, fd 6verlikare i Barnmedicin och tidigare
styrelseledamot, som medicinsk radgivare i vissa mailkontakter med vira medlemmar. Vi har dven
samarbete med barnspecialisten Erik Kindgren och allmanspecialisten Sofe Blume kring
medicinska fragestillningar i var tidnings “fraga doktorn” spalt.

Agrenska

Agrenska ir ett nationellt kunskapscentrum fér sillsynta hilsotillstind. Sedan mars 2020 har de
uppdraget att ta fram och kvalitetssidkra informationstexter till Socialstyrelsens kunskapsdatabas
om sillsynta hilsotillstind och sprida information om dessa. 2021 hade Agrenska en digital
utbildning riktad till professionen med fokus pi EDS/HSD. Vir ordférande deltog och
informerade om férbundets verksamhet. Agrenska har ocksa haft patientutbildningar dir
torbundet varit representerat. Foreldsningar och fragor som kommit upp i samband med
patientutbildningar har sammanstallts i en dokumentation som finns pd deras hemsida
https://www.agrenska.se/globalassets/dokumentation/623-eds-vuxenvistelse-2021.pdf

Riksforbundet Sillsynta diagnoser

Riksférbundet dr medlemmar i sillsynta diagnoser och dr ocksa representerade vid deras ars- och
héstméten. Genom vart medlemskap i Sallsynta dr vi ocksa medlemmar i Funktionsritt Sverige.

Samarbete med andra patientférbund

Samarbetet mellan EDS Riksf6érbund, Fibromyalgiférbundet och Riksférbundet f6r ME-patienter
har fortsatt under aret. Férutom att vi har gemensamma och 6verlappande symptom sa delar vi
erfarenhet av att det dr svart att fa utredning, diagnos och behandling. Utover att gbra vér
problematik kind sa har vi en konkret malsittning med samarbetet; att varden inrittar regionala
specialistenheter for vara patientgrupper. Under aret har vi tillsammans genomfort tva
toreldsningar 1 webinarform. I den ena foreldsningen samarbetade vi d4ven med Svenska
Covidféreningen.

INTRESSEPOLITISKT ARBETE

Viktiga samhillsaktorer

I september manad skrev vi till Socialdepartementet och Lena Hallengren. Vi informerade om att
varden av och omsorgen om var patientgrupp ar mycket bristfillig da kunskap saknas bade i
primirvarden och i specialistvirden. Och om vir férhoppning att hon vill medverka till att var
patientgrupp far bittre vard och omhindertagande. Bland annat bad vi henne ge i uppdrag till
Socialstyrelsen och/eller Myndigheten for vird- och omsorgsanalys att belysa situationen

tor patienter med Ehlers-Danlos syndrom (EDS)och Hypermobilitetsspektrumstorning (HSD)
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och samtidigt underséka mojligheten att inritta regionala specialistcenter f6r dessa patienter. Nar
detta skrivs vintar vi fortfarande pa svar!

Ett arbete pagar med att soka kontaktvigar med Socialstyrelsen samt med myndigheten f6r Vard-
och omsorgsanalys. Vi har dven skrivit till samtliga regioner om behovet av regionala
specialistenheter for var patientgrupp. Dialog pagar med politiker i Skine och Vistra Gotaland
via vira lokalféreningar.

Debattartiklar

Paverkansarbetet ar en viktig del 1 forbundets arbete. Under aret har vi skrivit ett flertal
debattartiklar som publiceras i olika lokaltidningar. Infér internationella kvinnodagen skrev vi en
debattartikel tillsammans med Riksférbundet ME och Fibromyalgiférbundet. Vara debattartiklar
har belyst kunskapsbristen, den ojamlika varden, samt lyft vart behov av en battre vard och
behandling. Vi har ocksa visat pa att vi i varden med sin nuvarande struktur ar en sa kallad
’torildrals diagnos” och det stora behovet av att inritta regionala specialistcenter for var

patientgrupp.

Uppmirksamma EDS 30 ar

Under 2022 firar Riksférbundet 30 ar vilket kommer uppmirksammas pa olika sitt. Under 2021
bildades en arbetsgrupp, bestiende av férbundets grundare Britta Berglund, Annal.ena Katlsson
Andrews, Christina Edelbring och Birgitta Larsson Lindel6f. Arbetsuppgiften var dels att
torbereda en digital konferens under 2022, dels pabérja arbete med en jubileumskrift.
Konferensen fick namnet ”Foérildralésa Diagnoser” och inbjudan skickades i december manad ut
till malgruppen som frimst dr professionen inom hilso-och sjukvirden, tandvard, forskare,
politiker och andra beslutsfattare. Féreldsare dr nagra av Sveriges frimsta experter inom
EDS/HSD tillsammans med internationella specialister. Aven arbetet med att ta fram en
jubileumsskrift har paborjats 1 syfte att visa pa nagra milstolpar under férbundets 30-ariga
historia.

EKONOMI/FORBUNDSSTYRELSE

Organisationsutveckling

Vi har fortsatt arbetet med att utveckla forbundets organisation. Vi har nu atta lokalféreningar
som verkar i 10 regioner. Fler lokalféreningar dr 6nskvirt, bade ur ett nirhetsperspektiv till
medlemmar och for att kunna bedriva paverkansarbete regionalt. Dirutéver har férbundet
mojlighet att soka medel fran Socialstyrelsen for att forstirka det administrativa arbetet om vi blir
10 lokalféreningar. Vi har s6kt medel f6r organisationsutveckling med hinvisning till att 4ven om
vi endast har 8 lokalféreningar sa verkar vii 10 regioner. Tyvirr fick vi avslag. Ett positivt besked
hade inneburit méjlighet att anstilla administrativ hjalp till f6rbundet.

Nya rutiner vid medlemskap
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Vira rutiner kring medlemsansékan har férandrats. Dels f6r att underltta administrationen, dels
minska sarbarhet i organisationen. Vi borjade under senhdsten med direktregistrering och
betalning vid ans6kan om medlemskap. Detta har underlittat administrationen betydligt

och minskat felkillor som kan uppsta vid manuell hantering. Forindringen paverkar ocksad vart
ckonomiarbete. D vi far bokforingsunderlag manadsvis gillande medlemsavgifter vilket
underlittar var bokforing. Aven férnyelse av medlemskap sker via vart registersystem genom att
medlemmar far en betalningsavi hemskickad och betalningen registreras direkt i
medlemsregistret.

Stirka organisationen

Under dret blev vi delvis en ny styrelse. Vi kan konstatera att det behovs starka krafter och en
gemensam virdegrund i forbundets arbete f6r att bidra till ett stabilt och héllbart f6rbund till
gagn for vara medlemmar som vi ytterst finns till f6r. Med hjilp av ABF har vi fatt en kortare
styrelseutbildning som genomférdes tillsammans med ordférande 1 lokalféreningarna. En stark
styrelse forutsitter en blandning av anhériga, diagnosbirare, stodpersoner och girna ledamoter
med vardkompetens. Avtalet med studieférbundet ABF innebar méjlighet att anordna digitala
studiecirklar, utbildningar, kurser mm till f6rmanliga priser.

Ekonomi

Verksamheten har forindrats frin fysiska méten till digitala. Arsmoten, styrelsemoten,
arbetsgrupper och foérelisningar har alla genomforts digitalt vilket medfort minskade kostnader
tor fysiska moten. De inkop av zoomlicenser som skett ska stillas i relation till detta. Férbundet
har dven bekostat lokalféreningarnas zoomlicens for ett dr i syfte att lokalféreningarna ska kunna
erbjuda sina medlemmar digitala fikatriffar mm.

EDS Riksférbund har fatt projektbidrag fran Socialstyrelsen f6r anordnande av
familje/medlemsliger och foreldsningar. Lagren genomfoérdes under hostlovet och da det
fortfarande fanns vissa restriktioner blev antalet deltagare ligre dn vi rdknat med. Vi har ocksa
genomfort foreldsningar via zoom-moten vilket minskat rese-och boendekostnader. Aven i 4r
kommer aterbetalning ske till Socialstyrelsen da vi inte fullt ut kunna utnyttja dessa medel.
Bidraget har dock medverkat till att forstirka férbundets ekonomi och verksamhet.
Medlemsokningen under dret fortsatt och bidragit till 6kade intikter. Da lokalféreningarna har
Okat 1 antal sd har dven kostnaden fOr utbetalning av deras medlemspeng 6kat. Den I6pande
bokféringen hanterades i bérjan av aret av var medlem Rune Séderstrom som sedermera vixlade
6ver hanteringen till var kassor Ann-Sofie Pettersson med viss konsulthjilp av var
styrelseledamot Alexia Leosdotter.

EDS Kunskapsfond

EDS kunskapsfond ir helt gavofinansierad. Under aret har vi fatt minnesgavor och andra gavor
till en summa av 32 231 kr vilket kommer tillféras kunskapsfonden. Ett stort tack till alla er som
bidragit med detta. Medel fran kunskapsfonden kan beviljas till f6ljande; anordnande av
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toreldsning till vardprofession eller allménhet, deltagande 1 konferenser, forskning eller
fordjupande studier savil inom professionen som bland studenter. Under 2021 tilldelades
Specialistnitverket for EDS/HSD 5 000 kr i bidrag for anordnande av en konferens for

professionen.

Styrelsen tackar hirmed for det ganga arets fortroende att fa leda EDS Riksférbund.

Kristianstad 2022-02-13
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